OPERATIVNI i FINANCISKI PLAN SAVEZA DRUSTAVA MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE ZA 2017.GODINU

CIUEVI | AKTIVNOSTI MJESECI PROVEDBE PLANIRANA
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Cilj 1. — INICIRANJE | SUDJELOVANJE U STVARANJU | PRIMJENI JAVNIH POLITIKA ZA OSOBE S MULTIPLOM SKLEROZOM U RH

e  sudjelovati u monitoringu Nacionalne strategije izjedna¢avanja moguénosti za osobe s invaliditetom od 2016. — 2020.
godine

e Aktivno sudjelovati u izradi i monitoringu Izvjes¢a iz sjene o primjeni Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom u
Republici Hrvatskoj

e Sudjelovati u radu Povjerenstva Vlade Republike Hrvatske za osobe s invaliditetom - monitoring nacionalnih propisa i
pravilnika — kroz rad u Povjerenstvu za osobe s invaliditetom utjecati na javne politike

. Lobirati za promjenu kriterija za lijeenje multiple skleroze kod HZZO-a i dostupnost svih lijekova za multiplu sklerozu
(ukoliko se pojave na europskom trzistu), takoder i sve ostale medicinske tretmane koji poboljSavaju kvalitetu Zivljenja osoba s
MS-om;

e  Zajedno s udrugama ¢lanicama ukljudivanje u javna savjetovanja s zaintersiranom javno$¢u a vezano uz javne politike za
osobe s invaliditetom

e Suradivati i utjecati na politiku Ministarstva socijalne politike i mladih, za $to brze donosenje Zakona o Osobnom asistentu i
Zakona o Inkluzivnom dodatku, te Zakona o udrugama osoba s invaliditetom kako bi se osigurao kontinuitet rada udruga ¢lanica
iSaveza

e  Promoviranje europskog Kodeksa dobre prakse o pravima osoba s multiplom sklerozom koncentrirajuéi se na slijedeca 10.000,00 kn
podrudja: pristup lijeCenju, terapijama, rehabilitaciji i medicinskim uslugama, fokusirati se na MS istraZivanja, omogucavanje
zaposljavanja, zadrZavanja radnog mjesta i obrazovanja

e Aktivno sudjelovati u programima, sjednicama PredsjedniStva i Skupstini Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske,
te u donosenju i provedbi Zakonskih akata koja se ti¢u osoba s invaliditetom

e nastaviti suradnju s Zavodom za vjeStacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom, educirati
vjestake sa Zavoda za vjeStacenje o specificnostima multiple skleroze i lobirati za kvalitetnije vjeStacenje osoba s multiplom
sklerozom

. Utjecati na politiku HZZO-a, radi Sto boljega tumadenja potreba osoba s multiplom sklerozom u svrhu kvalitetnijega
zbrinjavanja s ortopedskim pomagalima (antidekubitalni madrac, aktivna i elektromotorna kolica, medicinski krevet i ostala
pomagala u skladu sa suvremenim tehnoloskim dostignucima);

e Lobiranje i promicanje pristupacnosti kao osnovnog ljudskog prava za osobe s multiplom sklerozom

®  Promovirati principe neovisnog Zivljenja za osobe s multiplom sklerozom

e nastaviti suradnju sa Hrvatskim Zavodom za javno zdravstvo u izradi Nacionalnog registra osoba s multiplom
sklerozom

Cilj 2. — PODIZANJE SVIJESTI JAVNOSTI O MULTIPLI SKLEROZI | PRAVIMA OSOBA S MULTIPLOM SKLEROZOM

e Obiljezavanje Nacionalnog dana oboljelih od multiple skleroze, 26.rujna, 2017. s ciliem ukazivanja i osvjes¢ivanja javnosti o
potrebama i problemima MS zajednice u Hrvatskoj

e Obiljezavanje Svjetskog dana multiple skleroze 2017. sukladno temi Internacionalne organizacije multiple skleroze (MSIF) s
ciliem okupljanja MS zajednica diljem svijeta kako bi podijelili price, podigli osvjestenost i proveli kampanju za sve osobe koje su
na bilo koji nain ukljuéene u Zivot oboljelih od multiple skleroze

e Obiljezavanje Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, 03.prosinca, 2016. godine s ciljem postizanja boljeg
razumijevanja problema invaliditeta u Siroj drustvenoj zajednici te ostvarenja svih prava koje osobe s invaliditetom imaju, kao i
njihove potpune ukljuéenosti u drustvo u kojem Zive

e Obiliezavanje Dana otvorenih vrata udruga 100.000,00 kn

e Sudjelovanje i obiljeZavanje drugih vaznih datuma u suradnji s ostalim organizacijama civilnog drustva (Tjedan mozga,
Svjetski dan bolesnika, Svjetski dan zdravlja, Svjetski dan borbe protiv siromastva i socijalne isklju¢enosti, Medunarodni dan
volontera i Dan ljudskih prava)

- provedba i nastavak kampanje "Ja sam vise od MS-a" sa ciljem senzibilizacije i informiranja javnosti o specifi¢nostima multiple
skleroze kao i problemima iz sustava kao svojevrstan utjecaj na zakonodavstvo RH prema osobama s multiplom sklerozom

sudjelovati u TV emisijama, radio emisijama te informirati Siru javnost o specificnostima skupine osoba oboljelih od multiple
skleroze




Cilj 3. — RAZVOJ DJELOVANJA SAVEZA | UDRUGA CLANICA

e informiranje udruga ¢lanica o izmjeni zakona i pravilnika kojima se reguliraju prava osoba s multiplom sklerozom i poticanje
na sudjelovanju u njihovom donosenju i provedbi

e razvoj i provedba nacionalnih i europskih programa i projekta od iznimne vaznosti za osobe s multiplom sklerozom

e osiguravanje kontinuirane savjetodavne pomod¢i udrugama ¢lanicama — razvoj projekata i programa s obzirom na
specifiénost bolesti

e prijenos specifi¢nih znanja sa osobe s MS-om, razvijanje inovativnih socijalnih usluga i usluga koje poti¢u na neovisno
Zivljenje sukladno specifi¢nim potrebama osoba s MS-om

e poticanje osnivanja foruma mladih oboljelih od multiple skleroze u temeljnim udrugama €lanicama

e odrzavanje sjednica predsjednistva i skupstine saveza

e poticanje i razvoj volonterske mreze i inkluzivnog volonterstva zajedno s temeljnim udrugama ¢lanicama i ostalim
organizacijama civilnog drustva

e sudjelovanje na sjednicama skupstina temeljnih udruga ¢lanica — potpora udrugama ¢lanicama

e unaprijediti kompetencije zaposlenika i njihova stru¢na znanja s ciliem provedbe edukacija, seminara i ostalih oblika
prijenosa znanja

e omoguditi izobrazbu i usavrSavanje zaposlenika na domacim i medunarodnim edukacijama, seminarima i konferencijama

e SOS MS telefon — savjetodavna podrska oboljelima od multiple skleroze i ¢lanovima njihovih obitelji u ostvarivanju prava iz
podrudja socijalne skrbi, zdravstvenog i mirovinskog osiguranja, psihosocijalna potpora i dr.

e kontinuirana nadogradnja Baze znanja u suradnji sa stru¢nim suradnicima

e umrezZavanje s ostalim organizacijama civilnog drustva i institucijama, ostvariti partnerstva na programima i projektima sa
udrugama ¢lanicama kao i s ostalim organizacijama civilnog drustva

e diseminacija medunarodnih iskustava medu savezima, a koja su stekli suradnjom sa medunarodnim organizacijama

e kontinuirana nadogradnja, razvoj i promocija Baze podataka SDMSH kao jedinog vjerodostojnog registra oboljelih od
multiple skleroze u Republici Hrvatskoj

poticati i razvijati oblike samofinanciranja Saveza i temeljnih udruga ¢lanica, kao i prijava na raspisane natjecaje EU

fondova i drzavnih institucija u svrhu razvijanja dodatnih deficitarnih usluga redovnim uslugama koje pruzaju institucije

200.000,00 kn




Cilj 4. — PRIJENOS SPECIFICNIH ZNANJA | MEDUNARODNA SURADNJA

e Analiza i sudjelovanje u izradi Europskog MS Barometra, u suradnji s ¢lanicama Europske MS Platforme, krovne organizacije
oboljelih od multiple skleroze na europskoj razini (Baza podataka Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske)

0,00 kn

e Sudjelovati na godi$njoj Skupstini i proljetnoj konferenciji Europske MS Platforme, s ciliem preno3enja specifiénih znanja i
primjera dobre prakse 10.000,00 kn
e provesti edukacije za stru¢njake vjestake Zavoda za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s
invaliditetom (vjestake jedinstvenog tijela viestaéenja) na temu specifi¢nosti multiple skleroze- u Centrima za profesionalnu
rehabilitaciju - Zagreb, Split, Rijeka, Osijek 5.740,00 kn
e uspostavljanje partnerskih odnosa i suradnje s organizacijama oboljelih od multiple skleroze u susjednim zemljama s ciljem
razvoja i preno3enja pozitivnih iskustava i dobre prakse 0,00 kn
Suradnja i zajednicko djelovanje s resornim insitucijama, ministarstvima i Pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom u svrhu
pobolj$anja kvalitete Zivota osoba s multiplom sklerozom 0,00 kn

UKUPNO PLANIRANA SREDSTVA ZA CILJ 4. 15.740,00 kn

Cilj 5. — KONTINUIRANI RAZVOJ IZDAVACKE | INFORMATIVNE DJELATNOSTI

e lzdavanje godisnjeg Glasila ,MoZemo Sve”

25.000,00 kn

Vodic za Zivot s multiplom sklerozom

15.000,00 kn

UKUPNO PLANIRANA SREDSTVA ZA CIL) 5.
40.000,00 kn
Cilj 6. — OSIGURAVANIJE FINANCIJSKE ODRZIVOSTI | STABILNOSTI SAVEZA
osfgurati fin»am:ijska sredstva za place djelatnika Saveza s ciljem kontinuirane odrzivosti rada Saveza (struéna sluzba saveza, 850.000,00 kn
osobni asistenti)
osigurati financijska sredstva materijalne rashode (reZije, uredski materijal, troskovi komunikacije, postanski troskovi,
troskovi sitnog inventara, troskove ureda, troskove ¢lanarina EMSP, SOIH, osiguravanje rada volontera, putne trodkove za 300.000,00 kn
obavljanje aktivnosti, usluga odrZavanja mreznog sustava Savezaisl.)
osigurati financijska sredstva za financijske rashode (bankovni trodkovi) 4.000,00 kn
UKUPNO PLANIRANA SREDSTVA ZA CIL) 6. 1.154.000,00 kn
UKUPNO PLANIRANA SREDSTVA ZA 2017. 1.519.740,00 kn

Predsjednik/ica Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske




